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INTRODUCCION: 
 

HISTORIA: 
 

La historia de la epilepsia es el claro ejemplo de la milenaria lucha entre el 

conocimiento racional y la interpretación mágico-religiosa de la realidad. La 

epilepsia ha estado presente en todas las sociedades y todas las culturas y, a 

través de ella puede ser reconstruida la historia misma de la medicina. 

 

Las primeras descripciones que se conocen, corresponden a textos de escritos 

cuneiformes compilados entre los años 1067 y 1046 a. de C. los cuales están 

incluidos en el libro llamado Sakikku, considerado como el libro de todas las 

enfermedades. En este libro, la epilepsia era denominada antashube o antasubba, 

un término sumerio cuya traducción significa “la enfermedad de las caídas”. En las 

tablas de piedra donde está descrita se narran varios aspectos clínicos en donde 

el paciente inicia la crisis con un grito, gira el cuello, tensa las manos y los pies y 

pierde la conciencia. 

 

En el Código de Hammurabi, aparece una descripción sobre la enfermedad 

llamada bennu, y tanto la lepra como la epilepsia misma son catalogadas como 

“enfermedades vergonzantes”. En este código se prohíbe a las personas que la 

padecen casarse y declarar en juicios; también aparece como prohibición la 

compra de “esclavos epilépticos”, pudiendo ser éstos devueltos si presentan 

síntomas de la enfermedad. 



 

Fue Hipócrates (460- 357 a. de C) padre de la medicina. Quien en su escrito La 

enfermedad Sagrada, inicia una lucha contra la superstición popular y mágica en 

oposición a hechiceros y charlatanes quienes se referían a la epilepsia como la 

`enfermedad sagrada´.  

 

Para Hipócrates, la epilepsia constituye un desequilibrio de los humores, donde 

predominaba el carácter flemático y por lo tanto para su tratamiento se debía 

restituir el equilibrio perdido con dietas y drogas. Como todas las enfermedades, la 

epilepsia se considera hereditaria, su causa radica en el cerebro, un cerebro 

rebosado con un superflujo de flema; señala: “cuando la flema corre por el interior 

de los vasos sanguíneos del cuerpo, ésta causa todos los síntomas de un ataque. 

La liberación de estos factores del ataque son el frío, el sol y los vientos, con 

cambios de la consistencia del cerebro”. 

 

Hipócrates resultó ser el primero en establecer la correlación anatomopatológica 

entre convulsiones humanas y las de los animales, basado en estudios de 

necropsias de ovejas y cabras afectadas. Aplicando el método científico, de igual 

manera establece que el origen del padecimiento es el cerebro. 

 

En nuestra cultura se tiene conocimiento que desde la américa prehispánica la 

epilepsia era considerada como una forma grave de “debilidad del corazón”, de 

esta manera cuando la epilepsia se manifestaba con pérdida del conocimiento se 

le atribuía a una fuerte opresión en el corazón. 



Para los Mayas la epilepsia era conocida como tub ik’ al (quien respira con 

agitación),  su interpretación esta basada en el nagualismo, según las cuales a 

todo hombre se le es asignado a su nacimiento, un nahual o alma compañera con 

quien comparte se destino. Un ataque al nahual de ese hombre  supone su 

enfermar, en otras palabras la epilepsia tiene su origen en un abuso sufrió por ese 

animal, acompañante, tras una contienda entre naguales. 

DEFINICION:  
 

La OMS define epilepsia como una afección crónica de etiología diversa, 

caracterizada por crisis recurrentes debidas a una descarga excesiva de las 

neuronas cerebrales y que se asocia con diversas manifestaciones clínicas de 

naturaleza motora, sensorial, vegetativa y/o psíquica según la localización de las 

neuronas implicadas 

 

En el 2005 el Grupo de Trabajo en Clasificación y Terminología de la ILAE (por 

sus siglas en inglés, International League Against Epilepsy), y el IBE (por sus 

signas en inglés, International Bureau for Epilepsy) definió a la epilepsia como 

un  desorden del cerebro caracterizado por una predisposición perdurable para 

generar crisis epilépticas con las consecuencias neurobiológicas, cognitivas, 

psicológicas y sociales de esta condición. 

 



 

EPIDEMIOLOGIA:  
 

La epilepsia se considera el evento paroxístico más frecuente en la infancia y 

ocupa el segundo lugar entre las enfermedades neurológicas, precedida 

solamente por el retraso mental. 

 

La epilepsia es uno de los trastornos neurológicos más comunes a nivel mundial, 

estimándose que afecta a 50 millones de personas, de las cuales 5 millones viven 

en las Américas. (2) 

 

La tasa de prevalencia en los países latinoamericanos es más elevada a 

comparación de países desarrollados, actualmente se calcula una prevalencia de 

14 a 57 por cada 1 000 habitantes. (2) 

 

En México el número aproximado de personas que sufren alguna forma de crisis 

epiléptica es de 1.5 a 2 millones de habitantes. De esta población hasta 76% 

tienen inicio en la infancia. (2) 

 

En general se acepta que el 5% de la población tendrá una crisis convulsiva a lo 

largo de su vida, mientras que la frecuencia de epilepsia oscila entre el 1 y 3%. (2) 

 

 

 



 

CLASIFICACION:  
 

La Organización de las epilepsias, publicado en 2010, fue la primera gran 

reconfiguración de la clasificación de las epilepsias después de la seminal 

introducción del concepto de síndromes de epilepsia en 1985. (3) La Organización 

se centró en la actualización la terminología de acuerdo con los conocimientos 

actuales. Estos cambios en la organización son en respuesta a la necesidad de 

modificar la terminología y clasificación utilizada en epilepsia para reflejar los 

significativos avances científicos que han mejorado nuestra comprensión de las 

convulsiones y epilepsias 

 

Se introdujeron nuevas definiciones sobre  las crisis generalizadas y focales de: 

 

Las convulsiones generalizadas se originan en algún punto dentro, y rápidamente 

se involucran, bilateralmente redes distribuidas. Tales redes pueden incluir 

bilaterales, estructuras corticales y estructuras subcorticales, pero no 

necesariamente incluyen toda la corteza. A pesar de que inicios de convulsiones 

individuales pueden aparecer localizada, la localización y lateralización son no 

consistentes de un ataque a otro. Las crisis generalizadas pueden ser asimétricas. 

"(3) 

 



Las convulsiones focales "se originan dentro de las redes limitadas a un 

hemisferio, lo que puede ser discretamente localizada o más ampliamente 

distribuida. Las convulsiones focales pueden originarse en las estructuras 

subcorticales. Para cada tipo de crisis, el inicio ictal es consistente de uno 

incautación a otro con los patrones de propagación preferenciales, lo que puede 

implicar la hemisferio contralateral. En algunos casos, sin embargo, hay más de 

una red epileptógena, y más de un tipo de convulsión, pero cada individuo. (3) 

 

 

 

 

Un síndrome electroclínica se define por la edad de inicio, los tipos de 

convulsiones, EEG patrones, las funciones de imágenes y comorbilidades tales 

como deterioro intelectual 

(3). Los síndromes electroclinicos son entidades clínicas distintivas que hacen del 

tratamiento algo trascendental para el pronostico. Estos no han sido alterados de 



las clasificaciones anteriores de la epilepsia (aparte de algunos pequeños ajustes 

en su nomenclatura en línea con la Organización). 

 

MARCO TEORICO: 
 

Las instituciones internacionales dedicadas al estudio y tratamiento de le epilepsia, 

son la ILAE (International League Against Epilepsy) y el IBE (International Bureau 

for Epilepsy), esta ultima es una institución fundada en Roma, en la década de los 

60’s, con el propósito de mejorar la calidad de vida de las personas que padecen 

epilepsia. 

 

En reunión conjunta de ILAE (International League Against Epilepsy), IBE 

(International Bureau for Epilepsy) y WHO, celebrada en  Alemania, el 25 de 



octubre de 1998, se estableció la European Declaration on Epilepsy  en la que se 

analiza las repercusiones físicas, psicológicas y sociales de la epilepsia una 

campaña global (Global Campaign Against Epilepsy) entre cuyos objetivos se 

incluye el mejorar la compresión publica de la apilepsia para reducir o evitar la 

estigmatización, se propone llevar a cabo actuaciones, con el proyecto general de 

mejora de la calidad de vida. 

CALIDAD DE VIDA:  
 

La OMS en 2005 define la calidad de vida como la percepción que un individuo 

tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de 

valores en los que vive y en relación con sus objetivos, sus expectativas, sus 

normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto que está influido por la salud 

física del sujeto, su estado psicológico, su nivel de independencia, sus relaciones 

sociales, así como su relación con  su entorno. 

 

La calidad de vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto 

multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda, satisfacción en la escuela y 

en el empleo, así como situación económica. Es por ello que la calidad de vida se 

conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estándares o perspectivas 

que varían de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar; así, la 

calidad de vida consiste en la sensación de bienestar que puede ser 

experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones 

subjetivas y personales del sentirse bien. (4) 



 

 CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD: 
 

La calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la evaluación subjetiva de 

las influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios y la promoción 

de la salud sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel global 

de funcionamiento que permite seguir aquellas actividades que le son importantes 

y que afectan su estado general de bienestar. (20). 

 

Las dimensiones que son importantes para la medición de la CVRS son: 

 

 El funcionamiento social 

 El funcionamiento físico 

 El funcionamiento cognitivo 

 La movilidad 

 El cuidado personal 

 El bienestar emocional 

 

La diferencia entre los conceptos de calidad de vida y calidad de vida relacionado 

a la salud según Vinaccia (20), es relativamente sutil: mientras que en la CV se 

hace énfasis en los aspectos psicosociales sean estos cuantitativos o cualitativos 

del bienestar social y del bienestar subjetivo general, en la CVRS se da mayor 

importancia a la evaluación de parte del individuo de las limitaciones que en 



diferentes áreas biológicas, psicológicas y sociales le ha procurado el desarrollo 

de una determinada enfermedad o accidente. 

 

La percepción que tiene una persona de la calidad de vida comprende aspectos 

objetivos y subjetivos.  

 

Los aspectos objetivos más relevantes en la calidad de vida de las personas son 

vivienda, trabajo, nivel económico, ingreso, tiempo libre, ambiente físico y 

ecológico, redes de relaciones sociales y culturales, educación y sistema 

educativo, salud y eficacia de los servicios sociales y sanitarios, seguridad social, 

grado de libertad, justicia y democracia de un país y respeto de las minorías y de 

los derechos humanos en general. 

 

Los subjetivos son la percepción del propio bienestar psicológico y del 

funcionamiento físico y social, la percepción subjetiva individual de la propia 

existencia, la satisfacción de las metas de cada persona, la autoevaluación del 

desarrollo del individuo en su particular sistema de valores y en las diferentes 

áreas de la vida (familia, trabajo, amistad, sexualidad, salud, etc.) y la estima 

global de sí mismo (Goldwurm y cols., 2004). 

 

La práctica médica tiene como meta preservar la calidad de vida a través de la 

prevención y el tratamiento de las enfermedades. En este sentido, las personas 

con enfermedad crónica requieren evaluaciones con relación a la mejoría o al 

deterioro de su estado funcional y de su calidad de vida. Una aproximación válida 



para su medición se basa en el uso de cuestionarios, los cuales ayudan a 

cuantificar en forma efectiva problemas de salud. (4) 

CALIDAD DE VIDA EN EL PACIENTE PEDIATRICO: 
 

A nivel mundial, pese a un reciente aumento en las investigaciones en calidad de 

vida, sigue existiendo una menor cantidad de estudios dirigidos a la infancia y la 

adolescencia, así como de desarrollos teóricos acordes a esa etapa evolutiva o 

bien instrumentos específicos para dicha edad. 

 

Un instrumento de medición de la CVRS debe ser idealmente multidimensional, 

pero el número de dimensiones puede ser muy variable. Las más frecuentemente 

exploradas en pediatría son la física, la psicológica o emocional y la social, que 

incluye la relación con los pares y la escolaridad. 

 

La mayoría de los instrumentos están diseñados para ser autoadministrados, o 

sea que pueden ser contestados por los niños y/o los padres sin asistencia de un 

tercero, excepto para algunos grupos a los que se los asiste en su administración 

(por edad, dificultades en la lectura, etc.). 

 

Según el modelo conceptual de Quiceno (20), las diferentes dimensiones de la 

calidad de vida relacionada con la salud infantil (CVRSI) (Imagen 1), están 

mediatizadas por otras variables, como el contexto cultural, el desarrollo evolutivo 

y las diferencias individuales; es decir, la percepción de bienestar objetivo o 



subjetivo del niño o adolescente sobre su salud mental y física está influida por el 

contexto cultural al cual pertenece y se haya desarrollado. 

 

El niño se comporta y actúa conforme a patrones propios de su medio, donde la 

familia (o quien haga sus veces) desempeña un papel significativo como primer 

agente socializador. Pero la forma como interpreta su mundo dependerá no sólo 

de su contexto cultural sino también de la etapa de desarrollo en que se 

encuentre. 

 

 

 

 

Siempre es de tener en cuenta el desarrollo neurocognitivo (Hasta los 7-8 años) Y 

el grado de madurez alcanzado por el niño, puede hacer difícil que valore e 

informe su calidad de vida; en esos casos, los padres son los que ocupan el lugar 



de informantes. Superada esa edad, los padres pueden aportar información 

adicional muy útil, pero el principal informante debe ser el niño, con instrumentos 

que se deben ir adaptando a su desarrollo. 

 

Entonces podríamos definir la calidad de vida infantil (CVI) como “la percepción 

del bienestar físico, psicológico y social del niño o adolescente dentro de un 

contexto cultural específico de acuerdo a su desarrollo evolutivo y a sus 

diferencias individuales”. (21) Mientras que la CVRSI sería la valoración que hace 

el niño o adolescente de su funcionamiento físico, psicológico y social cuando este 

se ha visto limitado o alterado por una enfermedad o accidente, de acuerdo con su 

desarrollo evolutivo, diferencias individuales y contexto cultural.(21) 

 

 

En México el primer antecedente de valoración y medición de la calidad de vida en 

paciente pediátrico  es en  1999  cuando se realizo evaluar la calidad de vida de 

pacientes pediátricos con enfermedades crónicas: asma, diabetes tipo I, leucemia 

y VIH/SIDA, mediante el empleo de cuestionarios específicos y genéricos como 

instrumentos de medición. (5) 

 

CALIDAD DE VIDA Y EPILEPSIA 
 

La epilepsia en su calidad de enfermedad crónica produce barreras psicológicas, 

físicas y sociales, que se enmarcan dentro del contexto de la intensa 



estigmatización que aún mantiene la enfermedad en la sociedad. Lo que supone 

un significativo descenso en la calidad de vida, ya que los enfermos, desde su 

entorno familiar, social y cultural, perciben limitaciones que en muchas ocasiones 

se basan en tabúes heredados de generación en generación. Sin embargo, esta 

circunstancia suele ser ignorada por los médicos responsables del seguimiento de 

la epilepsia, sin duda por el alto grado de subjetividad de dichas limitaciones, pues 

cuando se reflejan de forma objetiva, como ocurre en otras enfermedades, pueden 

detectarse más precozmente y actuar, en consecuencia, con un criterio más 

preventivo.  

 

La epilepsia en edades pediátricas cobra mayor relevancia, debido a que en este 

periodo etario el o la paciente se encuentra en un momento decisivo de su 

desarrollo, durante el cual deberán ser aprendidas muchas destrezas cognitivas y 

sociales. Fallas en el desarrollo de estas habilidades y en el apropiado período de 

su adquisición podrían deteriorar su calidad de vida como niños con repercusiones 

en la vía adulta (25). 

 

Es también en esta etapa, cuando la epilepsia cobra características que la 

particularizan, 

primero por los efectos sobre la calidad de vida del niño y la niña y la morbilidad 

psicosocial de la familia,  es muy  común que el “niño o niña epiléptica”, traiga 

como consecuencias que surja un sentimiento de sobreprotección principalmente 

por parte de los padres, que también involucra de cierta forma al resto de la 

familia. Esto trae como consecuencias que se comience a  ver con cierto rechazo 



al niño o niña, esta percepción hacia al paciente con epilepsia alcanza otros 

niveles aparte del familiar (social, laboral) perjudicándole gravemente en su 

desarrollo posterior y en su calidad de vida. 

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE CON 
EPILEPSIA 
 

Existen un conjunto de factores que condicionan la problemática social y 

repercuten de forma negativa en la calidad de vida del niño y niña con epilepsia 

(25): 

 

Factores de tipo clínico (físicos) 

 

 Tipo de crisis, frecuencia de crisis, ritmo horario de las crisis (peor las que 

ocurren durante la vigilia), intensidad de las crisis y la imprevisibilidad de las 

mismas. 

 

 Necesidad de la toma regular de fármacos antiepilépticos durante años. 

 

 Toxicidad potencial y real de los antiepilépticos. 

 

 Necesidad de controles periódicos de tipo clínico, hematológico, 

electroencefalográfico u otros. 

 



Factores de tipo psicológico (mentales) 

 

 Retraso mental, presente especialmente en niños con epilepsias 

sintomáticas. 

 

 Alteraciones de la conducta y de la personalidad, trastornos psiquiátricos. 

 

 Defectuoso aprendizaje escolar. 

 

 Baja autoestima. 

 

 Sentimiento de estigmatización. 

 

Factores de tipo social 

 

 En el entorno familiar: sobreprotección, rechazo, escasa autonomía 

personal. 

 

 En el entorno escolar: sobreprotección o rechazo en el profesorado, 

rechazo en compañeros. 

 

 En las relaciones sociales: limitada sociabilidad, pocos amigos, restricción 

en actividades sociales y deportivas. 



 

Las crisis epilépticas pueden exteriorizarse y producir diversas manifestaciones y 

factores de tipo clínico, esto depende de la regularidad, la fuerza y la sorpresa de 

las mismas. La sociedad, según se manifieste con este parámetro, mostrará la 

conducta a seguir ante el y la infante. Si es un niño o niña endeble, distraído o 

sobreprotegido, el medio lo tratará como tal; pero si por el contrario la reacción 

ante el medicamento es positiva y se muestra un niño o niña activo, dependiente y 

demás, muy raramente será degradado. 

 

La medicación puede conllevar en muchos casos a riegos de toxicidad, otro factor 

negativo al que se verán expuestos. Por tanto, a partir de las reacciones que 

muestren los y las pacientes ante los medicamentos, su calidad de vida se verá o 

no afectada.   

 

En un estudio realizado en población europea concluyeron que lograr un mejor 

control de las convulsiones y  la reducción de los efectos secundarios son clave 

para mejorar la CV de las personas con epilepsia, como es el de reducir el estigma 

y la discapacidad asociada. Hacen hincapié en la importancia de un tratamiento 

más eficaz de la epilepsia y de la continua la educación del público en general 

acerca de la naturaleza e implicaciones de la condición. Creemos que los 

resultados también hacen hincapié en la importancia de potenciar las personas 

con epilepsia para que estén en mejores condiciones para dar cabida su condición 

y para maximizar la calidad de sus vidas. (22) 



 

En otro estudio realizado en Rusia determinaron que un paciente portador de 

epilepsia sin presencia de convulsiones su calidad de vida puede igual casi a la de 

la población sana, en este estudio también determinan como factor importante el 

control de las crisis y el tratamiento farmacológico. (16) 

 

Respecto a los factores psicológicos, la epilepsia puede producir alteraciones de la 

conducta, la personalidad y trastornos psiquiátricos, pero nunca como regla 

estricta de la enfermedad. Estas cuestiones pasan más al plano de la 

estigmatización social que a la realidad en sí misma. El defectuoso aprendizaje 

escolar y la baja autoestima se podría afirmar que son más una consecuencia de 

todo el proceso de rechazo y herencia negativa representada entorno a la 

enfermedad a lo largo de la historia. 

 

Mientras que en el ámbito social se pueden determinar dos factores importantes:  

 

1. La familia actúa sobreprotegiendo al o a la paciente y en muy buena parte 

de los casos, invalidándolos de cualquier actividad de orden social, lo cual 

acarrea como resultado inmediato una limitada autonomía personal y 

dependencia de los padres o personas que se encuentren a cargo de ellos.  

 

2. La escuela es otro entorno que interviene en todo el proceso de 

socialización y por ende en su calidad de vida. De la manera en que el 

maestro o maestra se proyecte con el niño o niña enfermos así será la 



reacción posterior de los compañeros y compañeras de aula. Dígase 

rechazo, sobreprotección o acogimiento.  

HERRAMIENTAS PARA MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTE 
EN EDADES PEDIATRICAS PORTADORES DE EPILEPSIA 
 

La Liga Internacional Contra la Epilepsia, en la Reunión de Portugal en 1992, inicia 

la búsqueda de un utensilio que permita valorar la calidad de vida. Como resultado 

de ello, en la Reunión de la American Epilepsy Society, celebrada en diciembre de 

1992, se elaboraron las escalas de Quality-of-Life in Epilepsy (QOLIE), que 

culminan en 1993 con su validación. 

 

A partir de esta se han venido realizando modificaciones o se han establecidos 

otras escalas de medición, las cuales se presentan en la siguiente tabla: (4) 

 

Instrumento Enfermedad Lugar Idioma Año 

The Epilepsy 
Surgery 
Inventory 
55:ESI-55 

Epilepsia EUA Ingles 1992 

The Quality of 
life in 
Epilepsy: 
QOLIE-10 

Epilepsia EUA Ingles 1996 

The Quality of 
life in 
Epilepsy: 
QOLIE-31 

Epilepsia EUA Ingles 1999 

The Quality of 
life in 
Epilepsy: 
QOLIE-89 

Epilepsia EUA Ingles 2000 



 

Todas estas estaban diseñadas para que los que los propios pacientes responden 

a preguntas relacionadas con la influencia de las crisis en su vida diaria, con su 

sensación de enfermedad, con su estado emocional, con sus relaciones sociales, 

con los efectos de la medicación antiepiléptica, etc. 

 

Cuando se intenta un sistema similar de información sobre la calidad de vida de 

los niños con epilepsia, es obvia que la información debe ser aportada, 

necesariamente, por los familiares. Junto a cuestiones relativamente subjetivas, 

puesto que no van a ser respondidos por los propios pacientes, que son los únicos 

que deberían opinar sobre su calidad de vida, deben hacerse preguntas que 

reflejen de manera objetiva lo que intentamos valorar. 

 

Es por eso que se elaboran, casi a la par, cuestionarios específicos para evaluar la 

calidad de vida en niños y adolescentes. (4) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Instrumento Población Enfermedad Lugar Idioma Año 
Calidad de 
Vida del Niño 
con Epilepsia: 
CAVE 

Niños Epilepsia España Español 1997 

The Quality of 
Life in 
Epilepsy 
Inventory for 
Adolescents: 
QOLIE-AD-48 

Adolescentes Epilepsia EUA Ingles 1999 

The Quality of 
Life in Newly 
Diagnosed 
Epilepsy 
Instrument: 
NEWQOL 

Niños y 
Adolescentes 

Epilepsia Reino 
Unido 

Ingles 2000 

The Quality of 
Life in 
Pediatric 
Epilepsy 
Scale (Child 
Form) 

Niños y 
Adolescentes 

Epilepsia EUA Ingles 2000 

The Quality of 
Life in 
Pediatric 
Epilepsy 
Scale (Parent 
Form) 

Niños y 
Adolescentes 

Epilepsia EUA Ingles 2000 

The Quality of 
Life in 
Childhood 
Epilepsy 
Questionnaire: 
QOLCE 

Niños y 
Adolescentes 

Epilepsia Australia Ingles 2000 

 

 

En México se ha aplicado el cuestionario para medir calidad de vida en 

adolescentes epilépticos QOLIE-31 en dos hospitales de tercer nivel reportando 

mala calidad de vida por mala información sobre la epilepsia. 



 

En este protocolo de investigación se aplicar la escala CAVE (Calidad de Vida del 

niño con Epilepsia). La cual es una escala diseñada en España en idioma español 

con la que puede identificarse la repercusión negativa de la epilepsia, puede ser 

aplicada a pacientes desde 0 a los 17 años.  

 

En la literatura nacional solo se cuenta con un estudio donde se utilizo esta escala. 

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA DEL NIÑO CON EPILEPSIA (CAVE) 
 

Incluye ocho parámetros, de éstos los primeros cinco ítems son semiobjetivos, dos 

ítems objetivos: frecuencia e intensidad de crisis y un ítem subjetivo: opinión de los 

padres. 

 

Es una escala para su contestación en tiempo breve por los padres en la consulta 

médica de neurología pediátrica.  

 

Es un instrumento específico de calidad de vida que no está concebido 

multidimensionalmente y se ha validado en diferentes contextos. 

 

Teniendo como objetivo principal añadir información sobre la calidad de vida del 

niño con epilepsia a los datos que habitualmente se recogen en las historias 

clínicas, con el fin de conocer la repercusión de la enfermedad en sus conductas, 

aprendizajes y en su relación social 



 

 

 

En esta escala, la valoración de cada uno de los parámetros depende de una serie 

de criterios, a los que deben atenerse los familiares del paciente.  

 

Con ello se intenta dar uniformidad a los resultados, circunstancia que se 

considera imprescindible para intentar minimizar la subjetividad de la persona que 

interpreta la calidad de vida del niño. 

Conducta 

1. Muy mala: trastornos graves de la conducta, entendiendo como tales los que 

repercuten de manera importante en la dinámica familiar, y no pueden modificarse 

de ningún modo. 



2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dinámica 

familiar, pero que se pueden mejorar parcialmente, e incluso anular de forma 

temporal, con técnicas de modificación de conducta. 

3. Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que responden bien a normas 

educacionales. 

4. Buena: sin comentarios. 

5. Muy buena: corresponde a la del “niño modelo”. 

Asistencia escolar 

1. Muy mala: absentismo prácticamente total, no asiste ningún día o casi ningún 

día al colegio o a la guardería. 

2. Mala: no asiste al colegio o a la guardería una semana o más, por trimestre, y 

llega a estar ausente la tercera parte de los días. 

3. Regular: no asiste al colegio o a la guardería una semana o más por trimestre, 

pero sin llegar a estar ausente la tercera parte de los días. 

4. Buena: absentismo escolar inferior a siete días por trimestre. 

5. Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el período de tiempo analizado. 

 

 



Aprendizaje 

1. Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con impresión de pérdida de lo adquirido, si 

ello es posible. 

2. Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regresivos. 

3. Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud 

en las adquisiciones. 

4. Bueno: sin comentarios. 

5. Muy bueno: aprendizaje excelente, superior a la media de su clase, o al de su 

grupo de edad cronológica o mental. 

Autonomía 

1. Muy mala: autonomía nula, dependencia total de los adultos para todo. 

2. Mala: dependencia parcial, o sólo para algunas cosas. 

3. Regular: dependencia escasa, e incluso “ficticia”, no debida a limitaciones 

reales, sino a sobreprotección familiar. 

4. Buena: sin comentarios. 

5. Muy buena: independencia en las actividades propias de la edad, pero con una 

habilidad excelente. 



Relación social 

1. Muy mala: nula relación social, aislamiento total. 

2. Mala: tendencia frecuente al aislamiento, pero con relación ocasional dentro del 

medio familiar. 

3. Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar. 

4. Buena: sin comentarios. 

5. Muy buena: excelente relación social e intensa extroversión. 

Frecuencia de las crisis 

1. Muy mala: Más de diez días con crisis durante el período de tiempo analizado. 

2. Mala: de seis a diez días con crisis durante el período de tiempo analizado. 

3. Regular: de dos a cinco crisis durante el período de tiempo analizado. 

4. Buena: un día con crisis durante el período de tiempo analizado. 

5. Muy buena: sin crisis durante el período de tiempo analizado. 

 

 

 



Intensidad de las crisis 

1. Muy mala: crisis convulsivas de larga duración, frecuentes crisis acinéticas o 

estatus no convulsivos. 

2. Mala: crisis convulsivas de corta duración, crisis acinéticas poco frecuentes o 

crisis parciales complejas de larga duración, con o sin generalización secundaria. 

3. Regular: crisis parciales complejas de breve duración, crisis elementales o crisis 

mioclónicas aisladas. 

4. Buena: crisis únicas o crisis no convulsivas muy poco frecuentes. 

5. Muy buena: sin crisis. 

Opinión de los padres 

En este ítem se pretende recoger la impresión subjetiva de los padres respecto a 

la calidad de vida de su hijo con epilepsia. 

 

Al no haberse contemplado valoraciones comparativas, como “mejor” o “peor”, el 

CAVE puede aplicarse desde el mismo momento en que se establece el 

diagnóstico del niño, antes de que se instaure el tratamiento crónico, de modo que 

esa puntuación global sea un punto de partida, y sirva como referencia 

comparativa de valoraciones periódicas del CAVE a lo largo de los siguientes años 

de tratamiento. 

 



Actualmente en esta unidad hospitalaria en casi ninguna o ninguna patología, ya 

sea en paciente adulto o en edades pediátricas se toman como parte de una 

valoración integral, herramientas para valorar la calidad de vida. 

 

De este modo se trata de que a partir de este trabajo se pueda contar con la 

información suficiente, el material y la disposición de los trabajadores de la salud, 

que tiene contacto con este tipo de pacientes, para medir y tomar la calidad de 

vida como parámetro para valorar el control de los pacientes en este caso 

portadores de epilepsia, pero en si de todo paciente con enfermedad crónica. 

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 

La epilepsia, representa uno de los trastornos más comúnmente observados en la 

práctica clínica cotidiana de los servicios de salud, por sí sola, o bien por la serie 

de padecimientos asociados, su potencia a la estigmatización, malentendidos, y 

además del gran número de implicaciones psicosociales que existen a su 

alrededor.  

 

Para las personas con epilepsia, tanto su vida, como la de sus familias se ven 

afectadas, no sólo por lo dramático (en algunos casos) o grave de las crisis, sino 

además, por el manejo inadecuado por parte del personal clínico, que no está 

capacitado para tratar al paciente de una manera integral y da paso al proceso de 

medicalización–estigmatización y por lo tanto al rechazo del paciente por parte de 

quienes le rodean. 



 

Es por eso que surge la interrogante de conocer: 

 

¿Cuál es calidad de vida del paciente escolar y adolescente  diagnosticado con 

epilepsia en el hospital central norte de PEMEX? 

JUSTIFICACION 
 

Las implicaciones personales y sociales de las epilepsias obligan a todo el 

personal que está involucrado en el tratamiento de estos pacientes a comprender 

el término calidad de vida, el cual se aplica ahora no solo en el ámbito 

socioeconómico sino en el de la salud y especialmente en relación a muchas 

enfermedades crónicas. 

 

En México muy pocos centros de salud se preocupan por un manejo integral y 

multidiciplinario de sus pacientes con enfermedades crónicas, es imperativo el que 

cada vez los prestadores de servicios de salud entiendan los beneficios que puede 

tener para los pacientes el que se conozcan  y apliquen estrategias no solos 

basados en la patología a tratar, sino en todos los ámbitos que involucran a 

nuestro paciente, en este caso los psicológicos, emocionales y socioculturales. 

 

Una vez conocidos los niveles en los cuales los pacientes perciben que disminuye 

su calidad de vida se podrán establecer estrategias para tratar de mejorar esta 



situación, en el entendido en que dentro del adecuado control de los pacientes con 

epilepsia, un factor muy importante es la influencia de su entorno social y familiar. 

 

HIPOTESIS DE INVESTIGACION 
 

La calidad de vida del paciente pediátrico portador de epilepsia en control en el 

hospital central norte de petróleos mexicanos, es mal. 

OBJETIVOS 
 

OBJETIVO GENERAL 
 

Determinar la calidad de vida del paciente pediátrico con epilepsia en el hospital 

central norte de Pemex. 

OBJETIVOS ESPECIFICOS 
 

a) Determinar el nivel de conducta del paciente escolar y adolescente con 

epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   

b) Determinar el nivel de asistencia escolar del paciente escolar y adolescente con 

epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   

c) Determinar el nivel de aprendizaje del paciente escolar y adolescente con 

epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   



d) Determinar el nivel de autonomía del paciente escolar y adolescente con 

epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   

e) Determinar el nivel de relación social del paciente escolar y adolescente con 

epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   

f) Determinar la frecuencia e intensidad de las crisis convulsivas en el paciente 

escolar y adolescente con epilepsia en el hospital central norte de Pemex.   

g) Determinar que ítems de los valorados en la encuesta es el que obtiene peor 

puntaje y por consecuencia disminuye la calidad de vida  

h) Determinar si existe diferencia en la percepción del estado de salud entre el 

paciente adolescente portador de epilepsia y sus padres. 

i) Determinar si existe diferencia en la percepción del nivel de calidad de vida entre 

el paciente adolescente portador de epilepsia y sus padres. 

MATERIAL Y METODOS 

DISEÑO DE ESTUDIO: 
 

Estudio observacional, descriptivo debido a que señala las características de la 

calidad de vida de una población de pacientes con epilepsia.  

 

De corte transversal debido a que busca describir y cuantificar la distribución de 

determinadas variables en una población de pacientes con epilepsia en un 

momento dado y retrospectivo. 



 

UNIVERSO DE ESTUDIO:  
 

Derechohabientes del Hospital Central Norte de PEMEX en edades de 5 a 17 

años de edad, con diagnóstico de epilepsia y que cumplan con los criterios de 

inclusión descritos a continuación. 

CRITERIOS DE INCLUSION: 
 

 Pacientes con diagnóstico de Epilepsia en cualquiera de sus formas 

clínicas.  

 De ambos sexos.  

 Edad comprendida entre los 5 y 17 años.  

 Con manejo farmacológico en la actualidad.  

 Acceso a la lectoescritura.  

 Que los tutores acepten voluntariamente participar del estudio y firme el 

formato de consentimiento informado.  

 

 

 

 

 



 

CRITERIOS DE EXCLUSION: 
 

 Antecedente de enfermedades concomitantes que afecten directamente la 

calidad de vida. 

 

 Otras enfermedades neurológicas que produzcan discapacidad física y 

mental. 

 

 Edades menores de 5 años y mayores de 17 años. 

 
 No derechohabiencia a los servicios médicos de Pemex. 

 

METODO: 
 

Este trabajo se llevara a cabo aplicando la escala de calidad de vida del niño con 

epilepsia (CAVE). Esta  es una escala diseñada en España en idioma español con 

la que puede identificarse la repercusión negativa de la epilepsia en la conducta, la 

asistencia escolar, el aprendizaje, la autonomía personal, la relación social, la 

frecuencia e intensidad de las crisis convulsivas y la opinión de los padres. 

 

Valorando de esta manera la percepción de los padres sobre el bienestar físico, 

psicológico y social de los pacientes en estudio. 



 

De manera adicional se le agrega la encuesta un apartado el cual será contestado 

por todo aquel paciente en edad adolescente el cual consta de 2 preguntas en las 

cual se les pide que tan bueno o malo consideran su estado de salud y que tan 

buena o mala consideran su calidad de vida, estas preguntas también son 

contestadas por los padres, de esta manera se podrá comparar la percepción de 

los padres y la de los pacientes sobre estas dos variables, sobre el entendido de 

que un paciente ya en edades adolescentes puede identificar y dar a conocer 

variables que afecten de manera indirecta o directa sobre su percepción de 

calidad de vida y estado de salud. 

 

Se realizó en la consulta externa de neurología pediátrica.  Previa firma de 

consentimiento informado por parte de los tutores. 

 

La escala de calidad de vida del niño con epilepsia (CAVE) consta de 8 ítems: 

1. Conducta  

2. Asistencia escolar  

3. Aprendizaje  

4. Autonomía  

5. Relación social 

6. Frecuencia de las crisis 

7. Intensidad de las crisis 

8. Opinión de los padres 

 



Cada una de los ítems tiene 5 posibles respuestas que van desde lo más 

desfavorable al más favorable. 

 

 Muy mala 

 Mala 

 Regular 

 Buena 

 Muy buena 

 

Cada una de estas brinda un puntaje:  

 

 Muy mala = 1 punto 

 Mala = 2 puntos 

 Regular = 3 puntos 

 Buena = 4 puntos 

 Muy buena = 5 puntos 

 

Al finalizar la prueba se sumaran los puntos y se podrá establecer cual es la 

calidad de vida de nuestro paciente encuestado. 

 

La calidad de vida óptima con 40 puntos y la peor con 8puntos.  

 



De 0-15 puntos es equivalente a calidad de vida muy mala y mala, 16-23 puntos 

calidad de vida mala a regular, 24- 31 puntos calidad de vida regular a buena y 32-

40 puntos calidad de vida buena a muy bien. 

 

CALCULO DE LA MUESTRA 
 

De los 88 pacientes diagnosticados con epilepsia y que llevan su control en 

consulta externa de neurología pediátrica de esta unidad, se incluyeron en la 

muestra a 63 pacientes y sus padres, mediante muestreo no aleatorizado, con un 

intervalo de confianza del 92% y un margen de error del 6%, a los padres con hijos 

diagnosticados con epilepsia, con edades entre 5 y 17 años, que acudan a control 

de manera regular a consulta de neurología pediátrica de este hospital, sin ningún 

otra patología que afecte de manera directa la calidad de vida ni otras 

enfermedades neurológicas que condiciones discapacidad física y mental. 

 

ASPECTO ETICO 
 

Según el Reglamento de la Ley General de Salud  en Materia de Investigación 

para la Salud, Artículo N° 17: 

La presente investigación  cumple  con los requerimientos éticos de las 

investigaciones, ya que fue evaluado el  Valor social y científico,  la validez 

científica, la justa selección de los sujetos,  la positiva relación riesgos / beneficios,  



la evaluación independiente, el respeto por la autonomía y bienestar de los 

sujetos, sin hacer ningún tipo de daño a la persona.  

 

Además de que se realizó bajo consentimiento informado (Anexo 2).  

 

MATERIAL: 
 

1.- RECURSO HUMANO 

 Médico residente  el cual aplicara la escala CAVE a padres de pacientes en 

edades entre los 5 a los 17 años de edad con diagnóstico de epilepsia en 

Hospital Central Norte de PEMEX.  

 

 Asesor de tesis 

 

2.- RECURSO MATERIAL 

 Escala de calidad de vida del niño con epilepsia (CAVE). (ANEXO 1) 

 

 Información obtenida artículos de investigación 

 

 



 

RESULTADOS: 
 

Se evaluó la cálida de vida de 63 pacientes pediátricos con diagnóstico de 

epilepsia que acudieron a consulta externa del servicio de neurología pediatría del 

Hospital Central Norte de Petróleos Mexicanos. 

 

La distribución de acuerdo al género fue de 34 mujeres (53.9%) y 29 hombres 

(46.1 %) (Grafico 1) 

 

 

 

En relación a la edad la prevalencia fue mayor en el grupo que corresponde a 

pacientes adolescentes siendo un total de 50 los encuestados (79.3%) y 13 los 

pacientes en edad escolar (20.6%) (Grafico 2), el promedio de edad fue de 12.4, 

con una desviación estándar (DS) + 3.3 años.  

46% 

54% 

Distribucion por genero 

masculino femenino



 

 

 

La etiología de la epilepsia se muestra en el grafico 3 la mayoría (53.7%) 

presentan una epilepsia focal, 42.8 de tipo generalizada y el resto (6.3%) entra 

dentro de las clasificadas como otros síndromes electro-clínicos. 
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En los pacientes en edad escolar no existe un predominio significativo en cuanto al 

tipo de crisis que presentan siendo del 46.1% las generalizadas, 38.4% focales y 

15% para otros síndromes electro-clínicos. En pacientes adolescentes predominan 

las crisis de tipo generalizada representa el 42%, mientras que las focales 

representan la mayoría con un 54% y el 4% restante corresponde a otros 

síndromes electro-clínicos. 

 

En relación al tratamiento, el 65% tienen un único fármaco como tratamiento 

antiepiléptico, el 11.1% esta tratado con dos o más fármacos y el 23.8% se 

encuentra en vigilancia sin un tratamiento actual. 

 

 

 

El fármaco más utilizado es el levetiracetam por 17 pacientes (26.9%) seguido del 

valproato de magnesio en un 17.4% al igual que la oxcarbamezepina (17.4%), el 

65% 

11% 

24% 

TRATAMIENTO 

Monoterapia 2 o mas farmacos Sin tratamiento



fármaco menos utilizado en los pacientes estudiados es la lamotrigina con 4 

pacientes lo que corresponde al 6.3%. (Grafico 4) 

 

 

 

El uso de fármacos antiepilépticos se contabilizó por fármaco empleado y no por 

paciente, en virtud de que cada paciente podía estar llevando mono o politerapia. 

 

Dentro de las comorbilidades asociadas a la epilepsia 15 de los 63 pacientes 

encuestados presentan alguna de ella esta cifra representa el 23.8%, la 

comorbilidad que mayormente se presenta es el trastorno por déficit de atención 

en un 60%, seguido por el trastorno de ansiedad en un 20%, el resto se divide 

entre el trastornos del lenguaje (13.3%) y trastorno depresivo (6.6%). 
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Los resultado obtenidos a través de la aplicación de la Escala de calidad de vida 

del niño con epilepsia nos arroja que el 69.8% mantiene una calidad de vida de 

buena a muy buena, mientras que el 30.2% se encuentra con una calidad de vida 

de regular a buena. 
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Con relación al género de los pacientes se observo que las femeninas presentan 

una peor valoración de la escala de vida en comparación que con los pacientes 

masculinos. En lo que respecta por grupo etario se tiene menor percepción en sus 

niveles de  calidad de vida en los pacientes en edad escolar. 

 

 

 

Con relación a la aplicación de la Escala de calidad de Vida del Niño con Epilepsia 

(CAVE) se observo que el ítem que peor puntaje obtuvo fue el del aprendizaje 

seguido del de relación social, el mejor puntuado fue el de frecuencia de las crisis. 

 

 

 

 

Regular a 
Buena 
30% 

Buena a Muy 
buena 
70% 

Calidad de Vida 



TABLA 1: Evaluación de calidad de vida en escolares y adolescentes en HCN PEMEX. Escala CAVE 
Indicador Muy mala Mala Regular Buena Muy buena 

 
Conducta  0 0 12 (19%) 27 (42.9%) 24 (38.1%) 

Asistencia escolar 0 1 (1.6%) 10 (15.9%) 25 (39.7%) 27 (42.8%) 

Aprendizaje 0 5 (7.9%) 13 (20.7%) 23 (36.5%) 22 (34.9%) 

Autonomía 0 0 2 (3.2%) 30 (47.6%) 31 (49.2%) 

Relación social 0 3 (4.8%) 12 (19%) 23 (36.5%) 25 (39.7%) 

Frecuencia de las crisis 0 0 2 (3.2%) 22 (34.9%) 39 (61.9%) 

Intensidad de las crisis 0 0 6 (9.5%) 26 (41.3%) 31 (49.2%) 

Opinión de los padres 0 0 5 (7.9%)  36 (57.2%) 22 (34.9%) 

      

 

 

En la evaluación complementaria que se realizo a los pacientes adolescentes de 

edades entre los 12 y 17 años de edad en cuanto a la percepción en nivel de salud 

y nivel de calidad de vida: el total de pacientes de entre estas edades fue de 40 de 

los cuales 22 (55%) son mujeres y 18 (45%) hombres. 

 

En cuanto a la opinión personal  que tienen sobre su nivel de calidad de vida el 

30% se refiere con un nivel de vida regular, en 45% con un nivel bueno y 25% muy 

bueno. 
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Muy buena 
25% 

Opinion Personal CV 



Se realizo la comparación de la percepción en el nivel de calidad de vida de los 

padres de estos pacientes y su percepción personal, de manera que se hizo 

evidente que los pacientes adolescentes entre los 12 y 17 años encuestados 

tienen una percepción menor de su nivel de calidad de vida con respecto a la de 

sus padres. 

 

 
 

 
Cave aclarar que solo se esta comparado el ítem subjetivo de opinión de los 

padres contenido en la escala de calidad de vida del niño con epilepsia (CAVE), ya 

que creemos que los pacientes de 12 años en adelantes ya cuentan con la 

madurez necesaria para poder dar una opinión sobre su propio nivel de calidad de 

vida.  

 

Si se tomara en cuenta la opinión personal de los pacientes entre los 12 y 17 años 

de edad encuestados y no la de los padres no se ven modificaciones con respecto 

0 5 10 15 20 25

Regular

Buena

Muy buena

Regular Buena Muy buena

hijos 12 18 10

Padres 4 22 14

Calidad de vida Padres/hijos 



a la clasificación global del nivel de calidad de vida, se mantiene el 70% entre 

buena y muy buena y el 30% regular a buena, lo que se modifica es la distribución 

de los ítems de disminución de calidad de vida, ítem peor puntuado sigue siendo 

el del aprendizaje pero ahora la opinión de los padres/personal seria el segundo 

peor puntuado. 

 

En la tabla 2 se observan las modificaciones agregando la valoración personal de 

los pacientes en edades entre12 a 17 años de edad. 

TABLA 2: Evaluación de calidad de vida en escolares y adolescentes en HCN PEMEX. Escala CAVE 
Indicador Muy mala Mala Regular Buena Muy buena 

 
Conducta  0 0 12 (19%) 27 (42.9%) 24 (38.1%) 

Asistencia escolar 0 1 (1.6%) 10 (15.9%) 25 (39.7%) 27 (42.8%) 

Aprendizaje 0 5 (7.9%) 13 (20.7%) 23 (36.5%) 22 (34.9%) 

Autonomía 0 0 2 (3.2%) 30 (47.6%) 31 (49.2%) 

Relación social 0 3 (4.8%) 12 (19%) 23 (36.5%) 25 (39.7%) 

Frecuencia de las crisis 0 0 2 (3.2%) 22 (34.9%) 39 (61.9%) 

Intensidad de las crisis 0 0 6 (9.5%) 26 (41.3%) 31 (49.2%) 

Opinión de los padres/personal 0 0 13 (20.6%)  33 (52.4%) 17 (27%) 

 

 

De manera comparativa se observa la diminución en la percepción de Calidad de 

vida de los pacientes adolescentes con respecto a la de los padres esto solo 

cambiando el puntaje dado por los padres al dado por los pacientes. (Tabla 3) 

 
TABLA 3: Opinión de los padres vs opinión personal pacientes adolescentes de 12 a 14 años de edad. Escala CAVE 

Indicador Muy mala Mala Regular Buena Muy buena 
 
Opinión personal 0 0 12 (30%) 18 (45%) 10 (25%) 

Opinión de los padres 0 0 4 (10%)  22 (55%) 14 (35%) 

      

 



De manera comparativa se determina que si tiene una significancia mínima en 

cuanto a la suma del valor total en la escala de calidad de vida pero no lo 

suficiente para cambiar la distribución de esta.  
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Basados en la definición de salud de la Organización Mundial de la Salud se 

busco valorar la percepción,  que tiene nuestros pacientes, en edades de 12 a 17 

años, su estado de salud, se utilizaron nuevamente las mismas posibles 5 posibles 

respuestas: 



 Muy mala 

 Mala 

 Regular 

 Buena 

 Muy buena 

 

De igual manera se dio los mismos puntajes para cada una de ellas: 

 Muy mala = 1 punto 

 Mala = 2 puntos 

 Regular = 3 puntos 

 Buena = 4 puntos 

 Muy buena = 5 puntos 

  

Encontramos que de los 40 pacientes en edades entre 12 y 17 años a  los que se 

les encuesto el 22.5%(9) se percibe con un estado de salud muy bueno, 40%(16) 

bueno, mientras que el 37.5%(15) se percibe con un estado de salud regular. 



 

Del mismo modo se les pidió que basados en la definición de salud de la ONU 

determinaran que factor de los que menciona dicha definición (físico, mental y 

social) percibían que era el que consideraban disminuía su estado de salud. 

 

El 55% considera que el factor social es el más determinante de los factores que 

puede condicionar diminución en la percepción del estado de salud, seguido del 

factor físico en un 25% y por ultimo el factor mental con un 20%. 
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CONCLUSION: 
 

Basados en los resultados obtenidos a través de la aplicación de la encuentra 

CAVE se observo que la gran mayoría de pacientes tiene una calidad de vida de 

buena a muy buena, lo cual nos coloca por arriba de la media nacional, aunque es 

relevante mencionar que estudios de este tipo en población mexicana existe 

información muy escasa por no decir casi nula. 

 

DISCUSION 
 

Pueden existir varios factores que condicionen que la calidad de vida en nuestra 

población este por encima de la media reportada para población nacional. Uno de 

los factores que podrían cobrar relevancia es que aproximadamente el 75% de los 

encuestados acude a escuela particulares, esto no enfocado en el nivel de 

educación, sino al nivel de cuidado y atención que pueden tener en servicios 

escolares privados.  

 

La observación de que las niñas tienen una peor percepción de la calidad de vida, 

sí está en concordancia con la literatura, la cual reporta que las pacientes 

femeninas tienen un mayor impacto en la calidad de vida en general en 

comparación con los masculinos. 

 

De igual manera pudimos determinar que conforme menor sea la edad del 

paciente menor es la percepción de la calidad de vida por parte de los padres. 



 

Un factor que puede influir en que los niveles de calidad de vida en nuestra 

población sean altos es que la mayoría de nuestros pacientes son tratados con 

monoterapia. Estos resultados en cuanto al tratamiento con monoterapia son 

lógicos, ya que si un paciente está recibiendo solo un medicamento antiepiléptico, 

a pesar de que pueda tener efectos adversos del mismo, éstos van a ser menores 

que en aquellos que están recibiendo dos o más medicamentos, ya que los 

efectos adversos de cada uno pueden hacerse aditivos y comprometer aun más la 

percepción de calidad de vida. 

 

En el análisis que se realizo de los factores que modifican los niveles de calidad 

de vida encontramos que los relacionados con la cognición y el ámbito social son 

los principales modificadores, esto concuerda con que México es una de los 

países donde mayor estigmatización hacia los pacientes enfermos, existe. 

 

De manera complementar esta investigación se decidió evaluar la percepción 

personal de los pacientes adolescentes sobre su calidad de vida con respecto a la 

de sus padres, recordemos que la escala CVAE es una escala que es contestada 

enteramente por los padres de los pacientes. De manera que se establece que si 

existe una percepción diferente en cuanto al nivel de calidad de vida del paciente 

adolescente con respecto al de sus padres. 

 

Con relación al estado de salud la mayoría de los pacientes adolescentes tienen 

una percepción de salud entre regular y buena, apuntando de manera directa al 



factor social como el principal factor que disminuye su percepción del estado de 

salud. 

En cuanto a la calidad de vida en general, los resultados no fueron lo que se 

esperaba, ya que actualmente no contamos en nuestro hospital con un programa 

que haga énfasis en el mejoramiento de la calidad de vida de pacientes 

epilépticos, a pesar de esto el nivel de calidad de vida de nuestros pacientes es 

bueno. Esto se puede deber a la existencia y sutimiento de tratamientos por parte 

del hospital y en caso de no existir, hay una buena capacidad adquisitiva por parte 

de los pacientes para la compra de su medicamento. Lo que si se puede tomare 

como un factor importante es la falta de información y al estigma social de la 

enfermedad, que podría resultar que en países de tercer mundo la calidad de vida 

sea menor en comparación con pacientes con mejor condición socioeconómica. 

 

A todos los que trabajamos en este proyecto nos llamo la atención que en nuestro 

hospital no exista un apoyo mas halla del que da el servicio de neurología 

pediátrica, ninguno de nuestro pacientes y padres tienen la información suficiente 

para poder establecer estrategias en casa y escuela de sus hijos, muy pocos de 

nuestros pacientes cuentan con algún tipo de terapia o apoyo para las 

comorbilidades asociadas a la enfermedad, el diagnostico muchas veces es echo 

por los padres o por el servicio de neurología pediátrica, no se tiene una búsqueda 

sistematizada de factores de riesgo para estos pacientes. 

 

De esta manera creemos que se hace imperativo un manejo multidisciplinario de 

estos pacientes, valoraciones por parte de  servicios de psicología, así como 



capacitación de padres, maestros y hasta amigos de nuestros pacientes, tratando 

de evitar la estigmatización social del paciente portador no solo de epilepsia sino 

de cualquier otra enfermedad crónica, creemos que la educación de la sociedad 

podría afectar de manera positiva sobre la percepción de calidad de vida de 

nuestros pacientes. 
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